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Bakgrund

Livssituationen for barn, ungdomar och vuxna med han-
dikapp har under senare decennier uppméirksammats
alltmer i forskning, i praktisk klinisk verksamhet och i
lagstiftning. Sévil i Sverige som internationellt har en
hel del forskning genomforts med fokus pa vard och
omsorg om barn, ungdomar och vuxna med handikapp,
kanske speciellt rorande personer med utvecklingsstor-
ning och deras familjer (1,2,3,4,5,6,7 m fl).

Med 6kande insyn i dessa problem har ocksa lagstift-
ningen i Sverige efterhand sokt skapa principer for att
bist tillgodose de ofta livslanga problem, som handi-
kapp kan medfora. Da omsorgslagen kom 1968 (Lag
om omsorger om vissa psykiskt utvecklingsstorda (8))
hade den principerna om normalisering och integrering
som grund. Négra ansag att lagen i sig var segregerande.
Andra ansag, och anser fortfarande, att det finns behov
av en sirskild lag géllande omsorger om psykiskt
utvecklingsstorda, som ett komplement till socialtjénst-
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och hilso- och sjukvardslagarna for att markera grup-
pens utsatthet. Nya omsorgslagen fran 1986 (9) omfat-
tade ytterligare tvd grupper: De barndomspsykotiska
samt de som blivit forstdndshandikappade p g a vissa
hjdrnskador i vuxen alder. Sirskilda omsorger kan en-
ligt denna lag endast ges pa begiran av den utvecklings-
storde sjdlv eller dennes stillforetradare. Férutom nor-
malisering och integrering betonas hér integritet och
sjalvbestimmande. Den 1 januari 1994 triadde ytterli-
gare en ny lag i kraft, namligen LSS (Lag om St6d och
Service till vissa funktionshindrade (10)). Denna lag
ersdtter omsorgs- och elevhemslagen. Personkretsen har
hir ytterligare vidgats och omfattar dven “’personer som
till f6ljd av andra varaktiga funktionshinder, som up-
penbart inte beror pa normalt aldrande, men som &r store
och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livs-
foringen och ddrmed ett omfattande behov av service”.

Foreliggande undersokning initierades medan Om-
sorgslagen av 1986 gillde och har saledes utgatt frar
denna lags forutsittningar. Enligt denna lag skall all
institutionsvérd avvecklas, for barn omedelbart och for
vuxna pa lite langre sikt. Alla personer med utveck-
lingsstorning skall integreras i samhallet for att kunne
leva ett s& normalt liv som mojligt. Forildrarna till barr
med utvecklingsstérning skall hirvid fa praktiskt oct
emotionellt stod av samhillet sa att de i hemmet kar
varda dven gravt flerhandikappade barn.

Hur ser dé samhillets stodinsatser for familjerna ut
praktiken? Manga studier har pavisat en massiv vard-
tyngd” for familjer med barn med flerhandikapp. Frams
anges bundenhet (11), tidsatgang (12, 13), tunga oct
manga lyft (14), kidnslomissiga svérigheter i relatior
till att "ha ett handikappat barn” och till sin faktiske

Manga studier har pavisat en massiv "vardtyngd'
for familjer med barn med flerhandikapp

Socialmedicinsk tidskrift nr 4 1996




situation (13) svarigheter med att fa hjilp som motsva-
rar behoven och oro for framtiden (15). Familjernas
behov av stod och hjilp fran samhillet &r oftast stort.

Trots att en del forskning alltsd gjorts inom omradet
saknas idag svar pa manga fragor: Hur manga dr famil-
jerna med barn i dldern 0-16 ar med flerhandikapp dir
ett 4r en grav utvecklingsstorning? Hur ser familjerna
ut? Vilka dr de medicinska diagnoserna pa barnen?
Vilken vard och omsorg far barnen av sjukvérden,
socialtjinsten och inom familjerna och vilken vard och
omsorg anser forédldrarna att barnen behover? Vilket
stéd och vilken omsorg far familjerna i 6vrigt av sjuk-
vard och socialtjinst och vad anser de sig behova?

Syftet med denna undersokning var i forsta hand att
gora en kartldggning av samtliga barn fodda 1976-92,
med grav utvecklingsstorning samt tilliggshandikapp
i Goteborgs kommun med avseende pa kon, alder, di-
agnos och vardkonsumtion. Vidare har vi velat utrona
hur forildrarna ser pa sin livssituation: Vilken hjélp och
stdd far de? Vad fungerar bra och vad fungerar mindre
bra eller daligt? Har de forslag till andringar? Forelig-
gande studie #r sdledes ett exempel pa en s k
implementationsstudie (16).

@

Kliniskt material

Undersokningen omfattar 155 barn och ungdomar fodda
1976-92, vilka samtliga har svér mental retardation med
en eller flera av foljande funktionsnedséttningar i till-
ldgg: epilepsi, rorelsehinder, nedsatt syn eller horsel,
beteendeavvikelse, stora it- eller matningssvarigheter.

Metod

Det tvéafaldiga syftet med foreliggande studie har med-
fort anvindning av tva olika datainsamlingsmetoder -
journalgenomgéng och enkit. Med hjilp av utdrag frin
ett databaserat register har en forteckning gjorts rérande
barn och ungdomar med grav utvecklingsstérning och
tilliggshandikapp, som varit intagna pa barnkliniken,
Ostra sjukhuset i Goteborg. Detta register har sedan
kompletterats genom kontakter med skolhélsovérd och
omsorgsteam i Goteborgs kommun. Undersokningen
har genomforts under varen 1993 - sommaren 1994.
Varje barns journal har gatts igenom med avseende pd
diagnos, tilliggshandikapp, dlder och kon.

Vidare har under perioden hosten 1993 - varen 1994
en strukturerad enkit skickats ut till de undersoktas
forildrar per post. Enkiten omfattar 29 fragor inom
foljande omraden: )

1) Hur ser familjesammansittning, boende- och arbets-
situation ut?
2) Hur ter sig varden av barnet i hemmet?
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3) Vilka samhilleliga stodinsatser far familjerna?
4) Hur ser familjerna pa framtiden?
Efter padminnelser per brev eller telefon svarade
totalt 152 av de 155 tillskrivna familjerna.
Projektet har granskats och godkénts av etiska kom-
mittén vid Goteborgs universitet.

Resultat
I Goteborg bodde den aktuella perioden 155 barn och
ungdomar med grav utvecklingsstorning och minst
ett tilliggshandikapp. Studiegruppen utgors av 1,5
promille av samtliga barn i motsvarande alder i Go-
teborg. Konsfordelningen &r inte jamn: 65 flickor och
90 pojkar. Flest barn ér fodda 1977-1978 samt 1983-
1984. Sedan undersokningen startade -93 har fem
barn dott i sin svara sjukdom. Diagnosernas fordel-
ning framgar av tabell 1.

Tabell 2 anger funktionsnedséttningar och tillaggs-
symtom.

Tabell 1. Fordelning av diagnoser

A. Cp-syndrom: 32 barn (15 flickor, 17 pojkar)

tetraplegi 23 st
diplegi 4 st
hemiplegi 3st
tonusvixlare 2 st

B. Medfodda hjirnmissbildningar: 9 barn (5 fl., 4 p.)
C: Progressiva hjdarnsjukdomar:19 barn (6 fl., 13 p.)

Tay-Sachs 1 st
MLD 1 st
Neuroban-axonal dystrofi 1st
Utan bendmning 16 st

D. Microcefalia vera: 3 barn (1 flicka, 2 pojkar)
E. Muskel- + hjirnsjukdom: 3 barn (1 flicka, 2 pojkar)
F. Ryggmadrgsbrock: 1 pojke
G. Medfédda infektioner - CMV: 5 barn (1 flicka, 4 pojkar)
H. Status post hjarntumor: 2 flickor
L. Status post anoxi: 1 pojke
J. CDG-III variant: 1 flicka
K. Olika syndrom: 28 barn (14 flickor, 14 pojkar)
Rett: 4 flickor
Angelman: 4 barn (1 flicka, 3 pojkar)
Loeve: 1 pojke
Mobius: 1 pojke
Downs syndrom: 12 barn (4 flickor, 8 pojkar)
Fragile X: 1 pojke
Aicardi: 1 flicka
Cri du chat: 1 flicka
Rubenstein - Taby: 1 flicka
Politt: 1 flicka
Neurofibromatos: 1 flicka
L. Ovrig kromosomaberration: 1 pojke
M. Hjdrnsjukdomar utan specificerbar diagnos:
50 barn: (19 flickor, 31 pojkar)

Totalt 155 barn (65 flickor, 90 pojkar)
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Tabell 2. Fordelning av funktionsnedsdttningar och
tilldggssymtom

Rorelsehinder: 89 st (57%), de flesta dr i behov
av hjilpmedel

Blinda: 17 st (11%)

Nedsatt syn: 67 st (43%)

Horselrubbningar: 9 st (6%) (ingen dov)

Autism eller starka autistiska drag: 28 (18%)

Epilepsi: 103 st (67%)

Icke talande: 117 st (75%)

D4 unders6kningen genomfordes (1993-94) hade 19
barn gastrostomi. Sedan dess har detta antal 6kat mar-
kant eftersom uppmérksamheten pa délig nutrition okat
i takt med de forbittrade diagnosticeringsmojligheterna.

Alla barn med flerhandikapp skall ha regelbunden
lakarkontakt - oftast med en habiliteringslidkare eller
barnneurolog - med besok en eller flera ganger per ar.
Ar epilepsin komplicerad krivs titare likarkontakt.
Infektioner &r vanligare hogre upp i aldrarna @n for an-
dra barn, sdrskilt vid sviljningssvarigheter av neurolo-
gisk orsak. De yttrar sig som pneumonier av kemisk art
eller astma eller oforklarliga hoga febertoppar. Barn med
autism dr fysiskt friskare @n 6vriga i studiegruppen och
soker sillan akutsjukvarden. Dessa barn behover i stillet
mycket och kompetent hjilp i alla situationer bl a bero-
ende pa deras svérigheter i sociala sammanhang.

Familjesituationen

Vad giller familjesituationen for i enkétundersokningen
ingdende 152 familjer, var 25% ensamstaende forélder
medan Ovriga 75% var gifta eller i sambo-situation.
Motsvarande siffror i Géteborg som helhet vad giller
hushall med barn i dlder 0-15 ar var 1990 18,7% resp
81,3%. Vad giller boendeforhallanden bodde de flesta
barnen hemma hos sina biologiska fordldrar. Femtio-
sju procent av barnen bodde med béda sina biologiska
fordldrar medan 26% bodde tillsammans med antingen
sin biologiska mor (22%) eller sin biologiska far (4%).
Ett av barnen var adopterat. Tio (7%) av barnen varda-
des mer stadigvarande pa barnklinik, ett pa ett vard-
hem, fem barn (3%) i “annan enskild familj” och 11
barn (7%) bodde pa elevhem. Antal syskon till det han-
dikappade barnet varierade mycket, men vanligen var
det ett (38%) eller 2 (25%) syskon, och i nidra 20% var
det 3 eller flera syskon. I 18% av familjerna var det

57 % av barnen bodde med bdda sina biologiska
fordldrar
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handikappade barnet familjens enda. Antal barn bland
dessa 152 familjer var 403 (2,9 barn/familj). 1992 fanns
i Goteborg som helhet 40 597 hushall med barn i ald-
rarna 0-15 ar. Av dessa var 51,1% enbarnsfamiljer,
37,3% tvabarnsfamiljer och 12,5% familjer med tre el-
ler flera barn (17).

I drygt en tredjedel av familjerna (35%) var modern
utlandsfodd, medan detta var fallet fér 25% av fiderna.
Ca 40% av modrarna kom till Sverige under perioden
1982-92. Drygt en tredjedel av utlandsfédda forildrar
kom fran Turkiet - Mellanostern. 1992 var 15,7% av
Goteborgs invanare utlandsfodda(17).

Nérmare tva tredjedelar (61%) av modrarna var for-
virvsarbetande i heltids- eller deltidsarbete. Bland icke-
arbetande modrar angav ca 40% arbetsloshet, 20% stu-
derar medan 6vriga 40% var anhorigvardare. 70% av
faderna arbetade, varav 4/5 i heltidsarbete, medan ov-
riga 30% visade ungefir samma relativa fordelning mel-
lan arbetsloshet, studier och anhorigvard som médrarna.
Andelen forvirvsarbetande i Goteborg som helhet var
1990 81,1% bland min och 80% bland kvinnor (17).

Fyrtiofem procent av familjerna bodde i villa/radhus.
Motsvarande siffra for Goteborg som helhet 1990 var
bland hushall med barn i ldrarna 0-15 ar 40,2% i villa/
radhus medan 59,8% bodde i ldgenhet (17). De 55%
ligenhetsboende bodde i allménhet i forsta eller andra
vaningen.

Hemsituationen

Sextioatta procent av familjerna angav att de hade stord
nattsomn, i avsevird (20%) eller mattlig omfattning, i
allminhet pa grund av skrik och/eller motorisk oro
(60%), med tillkommande problem som kramper, uri-
nering-avforing.

Fyrtio procent av barnen kunde inte forflytta sig over
huvud taget. Femtiofyra procent kunde gé, varav ca 2/3
behovde hjilp, antingen i form av ganghjilpmedel el-
ler av annan person. Fyrtiofem procent av barnen be-
hovde rullstol inomhus medan 53% behovde rullstol
utomhus.

Tio procent av barnen kunde uttrycka sig med tal, 75%
saknade helt tal och resten talade i viss utstrickning.
Pa fragan om barnen kommunicerar pd annat sitt sva-
rade 62% teckensprak, 77% mimik, 90% kroppssprak,
77% via 6gonkontakt och 92% via andra ljud én talet
(flera svarsalternativ angavs av méanga).

Drygt hilften av barnen at familjens mat, men beho-
vet av matning var stort, med 4-5 maltider per dygn dér
varje matning tog omkring 25-30 minuter. Ca 90% av
barnen behovde hjdlp med tvittning och toalettbesok,
och ca 60% hade urin- och avforingsinkontinens med
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5-6 blojbyten per dygn. Hos 95% av barnen behdvdes
vidare hjilp med av- och péklidning. Tidsinsatsen for
omvérdnad vad giller matning, hygien och kliddsel var
alltsd omfattande.

Tillsysnbehovet var ocksa stort. Over 70% av barnen
krivde stindig tillsyn, bl a dérfor att de inte forstod
faror och ofta var hyperaktiva men med stérd motorik,
till vilket kommer att manga hade krampanfall eller/
och episoder av andningssvarigheter. Nira 60% av bar-
nen krivde medicinering 1-3 ggr per dygn, och ca 2/3
av forildrarna dgnade ndgon timme per dygn 4t att ge
barnen rorelsetriining. Ddremot var habiliteringstrining
av utomstiende person ovanligt (5%) i hemmiljon.

Stod utifran

80% av familjerna hade vardbidrag och 65% hade
hemvérdsbidrag. 40% har fitt bostadsanpassning och
80% hade firdtjinst. Vard- och hemvérdsbidragen stod
i 90-95% av fallen p& modrarna. Hjélp i form av kort-
tidshem och/eller stddfamilj angavs av 45% resp 40%,
ca 35% hade avlosarservice. Blott nagra fa hade hjélp
av den sociala hemtjinsten. Nagot 6ver hilften onskade
utokad vistelse i korttidshem i forsta hand, samt
avlosarservice i andra hand.

Betriffande avlosning under semester och vid vecko-
slut angav hilften att detta behov r tillgodosett i stort,
medan 6vriga dnskade mer semester och/eller avkopp-
ling fran arbetet med det handikappade barnet och/el-
ler mer avlosning vid veckosluten.

Svar pa frigan om vem barnet far “rad/stod eller be-
handling” av utanfor hemmet och vilken typ av insat-
ser man skulle vilja att barnen fick mer av framgér av
tabell 3.

I tabell 4 redovisas i vilken utstrickning foridldrarna
far information/rad/stod eller behandling av olika yr-
kesgrupper.

For egen del efterlyste forildrarna mer information,
rad och stod betriffande problem kring barnet och dess
handikapp, frimst frn likare, kurator, sjukgymnast och
arbetsterapeut.

Synen pa framtiden

Niira hilften av forildrarna (45%) 6nskade fortsatt hem-
vérd av det handikappade barnet, medan drygt 50% for
framtiden kunde tinka sig gruppbostad for sitt barn.
Storsta oron for framtiden gillde separation fran barnet
(ca75%); ca 65% oroade sig ocksa for ekonomiska pro-
blem. Omkring 40% oroade sig for att familjen skulle
bli socialt isolerad p& grund av sin speciella situation.
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Tabell 3. Fordelning i frekvens av svaren pd frd-
gorna "Av vem far barnet rad/stod eller behandling
utanfor hemmet? och "Borde ndgon av dessa rad-/
stod- eller behandlingsinsatser okas?

Yrkeskategori Ja Nej Internt Skulle vilja
bortfall*  att barnet
fick mer
Likare 103 26 23 15
Sjukgymnast 92 32 28 63
Arbetsterapeut 72 44 36 21
Talpedagog 61 51 40 45
Kurator 44 62 46 17
Sjukskoterska 41 60 51 4
Personlig assistent 41 62 49 27
Synkonsulent 32 64 56 10
Forskolekonsulent 30 63 59 8
Psykolog 18 73 61 19
Logoped 14 72 66 15
Kontaktperson 10 79 63 23

Det interna bortfallet avser den forsta fragan, dvs ”av vem barnet
far stod?”. Pa den andra frégan (om de skulle vilja ha mer) ér det
interna bortfallet forsumbart.

Tabell 4. Fordelningen i frekvens av svaren pad frd-
gan "Far Du/ni som fordldrar information/rad/stod
eller behandling?".

Yrkeskategori Ja Nej Internt bortfall
Liakare 84 38 30
Arbetsterapeut 46 61 45
Kurator 45 62 45
Sjukgymnast 44 69 39
Psykolog 28 77 47
Sjukskoterska 27 76 49
Talpedagog 24 71 51
Personlig assistent 24 78 50
Forskolekonsulent 19 78 55
Synkonsulent 16 80 56
Logoped 8 91 53
Kontaktperson -] 93 54
DISKUSSION

Studien gor ansprék pa att vara en totalundersokning
av gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn, fodda
1972 - 92, i Géteborgs kommun. Dessa utgor 1,5 pro-
mille av samtliga barn i dldersgruppen i Géteborg. En
sadan kartliggning har tidigare inte gjorts. Det dr alltsd
en liten men vérdkriivande grupp. Av enkétsvaren kan
vi dra slutsatsen att dessa familjer ér hart belastade stora
delar av dygnet med vérd av sina barn och att minga
skulle 6nska mer hjilp av samhéllet. Det dilemma som
Anders Gustavsson visade pd i sin studie av foréldra-
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ansvar och samhillsideal framtrider tydligt, naimligen
svérigheten med att pa ett fullodigt sétt kombinera an-
svaret for och omsorgen om sitt handikappade barn med
att fullfélja samhillets forvintningar rorande yrkesar-
bete och samhillsengagemang (Gustavsson, 1985).
Ansvaret for och omsorgen om det handikappade bar-
net medfor ocksa att mindre tid och ork blir 6ver for
ovriga familjemedlemmar varfor daligt samvete ir van-
ligt forekommande i dessa familjer.

Huvudsyftet med studien var att skaffa sddana kun-
skaper som kunde hjilpa oss att forbittra situationen
for barnen och familjerna. Genom denna kartliggning
vet vi nu hur manga barnen dr i Géteborg och hur bar-
nens diagnospanorama ser ut. Vi vet ocksé mer om hur
familjernas situation ser ut och vad foréldrarna énskar
i form av hjdlp och stod. Hirigenom bor det ges bittre
forutsattningar att planera varden med rimliga resurser
for dessa relativt sett fataliga barn. Samhiillets formu-
lerade mal rérande samtliga invanares ritt till delaktig-
het och inflytande forpliktigar.

Vad giller medicinska insatser har vi nu nya
antiepileptika som ej gor barnen sa trotta. Vi borjar for-
std ndr och hur barn har smirta, dven de som ej kan
kommunicera, och lir oss behandla den. Vad giller
beteendemodifierande mediciner finns ocksa mer spe-
cifika sadana. Det ir av storsta vikt med speciell medi-
cinsk kunskap och erfarenhet betriffande denna hete-
rogena och komplexa patientgrupp. Ett mindre antal
ldkare, huvudsakligen habiliteringslidkare for barn och
ungdomar har detta i dag men vidareutbildning behovs,
gérna koncentrerad till ett par stillen i landet.

Andelen familjer med invandrarbakgrund ér relativt
stor. Att vara invandrare med barn med flera grava han-
dikapp kan innebira stora svarigheter. Ofta dr famil-
jerna relativt ensamma i sitt nya hemland da slakt och
vénner (dvs de viktiga sociala andra”) finns kvar i det
gamla och exempelvis deras spraksvarigheter forsva-
rar kontakterna med svenska hjilpinstitutioner.

Som vid allt hjilparbete inom vérd och omsorg ir det
viktigt att den som ska bli hjdlpt far mojlighet att sjilv
ge sin beskrivning av sin situation och sina énskningar.
Viér forstaelse och vart handlande styrs av véra fore-
stillningar om var egen situation och inte direkt av den
faktiska situationen.

Det dr ocksa angeldget att podngtera vikten av att res-
pektera familjernas 6nskan att fa vélja den hjilp de vill
ha.

I en planerad fortséttning pa denna studie ér avsikten
att i intervjuer forsoka forsta och belysa hur dessa fa-
miljer skapar mening i sina hart anstriangda liv, vad som
i det dagliga livet - vad géller savil slikt, vinner och
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Ovrig omgivning som det offentliga livets hjélpstationer
- underlittar och vad som forsvérar viktiga livsprocesser,
vilka positiva erfarenheter de har samt olika familje-

dynamiska aspekter pa familjemedlemmarnas upplevda
livskvalitet.
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